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Uvod: Cikel življenja vsako osebo pripelje do smrti. Nenehen tehnološki napredek medicine 
tega ne more preprečiti, vendar z najučinkovitejšimi metodami in tehnikami le podaljšuje 
življenje pacientov, ne glede na njihovo kakovost življenja. V izogib temu lahko osebe v 
času polne zavesti podajo izjavo o vnaprej izraženi volji in oskrbi ter s tem zaščitijo lastno 
avtonomijo pri odločanju. Pomembno je, da se ob koncu življenjske dobe vsake osebe izvaja 
kakovostna zdravstvena nega ter se upoštevajo želje in vrednote osebe, ki jih je izrazila 
vnaprej. Medicinske sestre pri zdravstveni oskrbi pacienta lahko ščitijo njihovo avtonomijo, 
ko je ta zaradi vplivov družinskih članov ali zdravstvene obravnave ogrožena. Namen: 
Namen diplomskega dela je predstaviti izkušnje medicinskih sester z avtonomijo odločanja 
pacientov o oskrbi ob koncu življenja in smrti. Metode dela: Uporabljena je bila 
deskriptivna metoda dela s pregledom strokovne in znanstvene literature. Literaturo smo 
iskali v prosto dostopnih podatkovnih bazah Medline in CINAHL, pregledali smo tudi 
internetni arhiv Obzornika zdravstvene nege in Onkologije za obdobje petih let. Literaturo 
smo iskali v času od oktobra 2019 do januarja 2020. Uporabili smo ključne besede v 
angleščini, ki smo jih kombinirali z Boolovim operatorjem AND. V analizo smo zajeli 20 
člankov. Kakovost člankov je bila ocenjena s pomočjo CASP-sistema. Kot dodaten vir smo 
uporabili eno knjigo, Kodeks etike v zdravstveni negi in oskrbi Slovenije in Zakon o 
pacientovih pravicah. Rezultati: Ugotovili smo, da je avtonomija pacientov lahko ogrožena 
s strani tako medicinskega kot tudi s strani družinskega paternalizma. Kljub vnaprej izraženi 
volji in oskrbi se ta vedno ne upošteva zaradi interesov drugih oseb. Medicinske sestre imajo 
pomembno vlogo pri zaščiti pacientove avtonomije in ustvarjanju za pacienta udobnega 
okolja, saj so tiste, ki prevzamejo skrb za umirajočega pacienta. Razprava in sklep: Vnaprej 
izražena volja in oskrba sta se izkazali kot pozitivne v zvezi z odločanjem o medicinskih 
postopkih pri pacientih ob koncu življenja. Medicinske sestre so mnenja, da je oskrba ob 
koncu življenja bolj obvladljiva, kadar so želje in vrednote pacienta znane, čeprav 
samostojno niso vključene v pogovore vnaprej izražene volje in oskrbe. Še vedno je prisoten 
strah pred avtoritativnim položajem zdravnikov v praksi. 
 





Introduction: Inevitably, every life cycle brings a person to death. Constant medical techno-
logical progress cannot change this fact. The most efficient and advanced methods and 
techniques only prolong patients' life regardless of its quality. In order to avoid such state, 
persons can, in full consciousness, make a statement of pre-expressed will and care, thus 
protecting their own autonomy. It is vital that at the end of each person's life, quality nursing 
care is provided and that the wishes and values of the person expressed in advance are taken 
into account. Nurses can protect patient's autonomy during patient care when said autonomy 
is compromised by the influence of patient's family members or medical treatment. Purpose: 
The purpose of this thesis is to present nurses' experience with the autonomy of patients' 
decision-making on end-of-life care and care at death. Methods: A descriptive method of 
work with a review of professional and scientific literature was used. Literature in the freely 
accessible Medline and CINAHL databases and the Internet archive of the Review of Nur-
sing and Oncology for the period of five years was searched. Literature was searched in the 
period from October 2019 to January 2020. English keywords were used, combined with the 
Boolean operator AND. 21 professional articles were included in the analysis. Article quality 
was assessed using the CASP system. One book was used as an additional source, The Code 
of Ethics in Nursing and Care of Slovenia and the Patients' Rights Act. Results: It has been 
found that patients' autonomy can be compromised by both medical and family paternalism. 
Despite the pre-existing will, this is not taken into account due to other persons' interests. 
Nurses have an important role to play in protecting patient's autonomy and creating a com-
fortable environment as they are the ones who take care of a dying patient. Discussion and 
conclusion: Pre-expressed will and care proved to be positive in deciding on medical pro-
cedures in end-of-life patients. Even though nurses themselves do not independently engage 
in conversations about pre-expressed will and end-of-life care, they do believe that end-of-
life care is more manageable when the patient's wishes and values are known. In practice, 
fear of doctor's authoritative position is still very much present. 
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Življenje je proces, ki se začne z rojstvom in konča s smrtjo. Konec življenja je lahko hiter, 
če se ta zgodi v nesreči, ali počasen in trpeč v neizbežni bolezni. V članku, ki so ga napisali 
Chacko in sodelavci (2014), je zgovoren citat enega izmed pacientov, ki se glasi: »Priznam, 
da so zdravniki in medicinske sestre preveč zaposleni; toda prosim, razumite, da je rak smrtni 
poziv, vaša vloga je, da nas ustrezno pripravite na končno pot. Tudi za dušo potrebujem 
zdravila. Če tega niste sposobni, kdo bo potem?« Tu v ospredje stopa ne le strokovno znanje 
zdravnikov, medicinskih sester in pomembnih drugih, ampak tudi razumevanje, empatija in 
sočutje do sočloveka. Že pogovor ali samo posluh je pacientu lahko velika uteha. Ljudje se 
v večini niso pripravljeni soočiti z lastnim koncem življenja (Alonso et al., 2017), ob 
pogovorih o smrti se počutijo neprijetno ali jim je pogovor o smrti tabu tema (Zhang et al., 
2015). Pomembno je, da so zaposleni v zdravstvenih ustanovah pripravljeni na pogovor in 
znajo poslušati in slišati stiske pacientov. Pri tem ni prostora za enostransko avtoriteto, 
ampak je čas za timsko sodelovanje vseh vključenih.  
Kakovost izvajanja zdravstvene nege je pomembna tako v času zdravja, bolezni in v času 
pred in po smrti. Ko se smrt bliža, je pomembno, kako umirajoči preživi čas do smrti. 
Zdravstvena nega ob koncu življenja, je tisti del paliativne oskrbe, ki se osredotoča na 
paciente, ki imajo življenjsko nevarne bolezni in pričakovano življenjsko dobo nekaj tednov 
ali dni. Tako naravnana zdravstvena nega pacientu pomaga umreti v miru, udobju in ohranja 
njegovo dostojanstvo. Na žalost večina pacientov zadnje tedne svojega življenja preživi v 
sekundarnih ali terciarnih ustanovah, kjer prejemajo zdravljenje, usmerjeno na bolezen (Bin 
Lai et al., 2018). Prioriteta je, da se izvaja kakovostna oskrba ob koncu življenja pacientov, 
upošteva njihove želje in želje pomembnih drugih ter strokovno znanje zdravnikov in drugih 
vključenih v paliativni tim.  
Spoštovanje pacientove avtonomije pri odločanju glede zdravstvene oskrbe pomeni 
poznavanje pravice do mnenja in ravnanja na podlagi osebnih prepričanj in vrednot. 
Neupoštevanje tega nakazuje obravnavo pacienta le kot sredstvo v skladu s cilji drugih oseb 
(Cogo, Lunardi, 2015). Da bi se lahko upoštevale želje pacientov glede zdravljenja ali 
zavrnitve medicinskih postopkov, morajo biti zabeležene na z zakonom določenem obrazcu. 
Ta postopek se imenuje vnaprej izražena volja. Želje po oblikovanju oskrbe v zadnjih dneh 
življenja se načrtujejo in zapišejo na obrazec, ki je prikazan v prilogah (priloga 8.1) 
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diplomskega dela. Zabeležene na prazen list papirja, pa zakonsko niso zavezujoče. Tako je 
vnaprejšnje načrtovanje oskrbe proces pri katerem lahko pacienti uveljavijo svojo osebno 
avtonomijo glede odločanja in izrazijo želje o oskrbi ob koncu življenja, ki so v skladu z 
njihovimi vrednotami in cilji (Miller et al., 2019). V pogovore o načrtovanju vnaprejšnje 
oskrbe, je pomembno, da se vključi tudi družinske člane in pomembne druge, saj so tisti, ki 
poznajo življenje pacienta in vedo, kaj je za njih najbolj pomembno (Thoresen, Lillemoen, 
2016).  
V praksi je večkrat pozabljeno, da imajo tudi umirajoči pacienti svoje pravice, ki jih je v 
času zdravstvene oskrbe ob koncu življenja potrebno upoštevati. V članku, ki so ga napisali 
Cogo in sodelavci (2016) opozorijo na terapevtsko trdoživost, ki se pojavlja med zdravniki, 
zaradi občutka, da je smrt rezultat nemoči in zdravniške odpovedi. Družba na zdravnika 
gleda kot na strokovnjaka, ki ima vse pravice za sprejemanje najboljših odločitev za 
pacienta. Tako pacient v načrtovanju in odločanju o zdravljenju igra pasivno vlogo (Gaspar 
et al., 2019).  
Medicinske sestre so tiste, ki so v stiku s pacienti največ časa. V skladu s poklicnim 
kodeksom etike lahko posredujejo in tako zaščitijo avtonomijo odločanja starejših pacientov 
(Gaspar et al., 2019). Kodeks etike jih zavezuje, da delujejo humano, strokovno, varno, 
kakovostno in odgovorno. Da pri svojem delu upoštevajo želje pacientov, spoštujejo 
dostojanstvo in zasebnost pacienta tako v času zdravja, bolezni, umiranja in po smrti. 
Narekuje jim, da so do pacientov zaščitne in da delujejo le v njihovo korist (Kodeks, 2014). 
Obramba pacientov s strani medicinske sestre predstavlja del poklicne dolžnosti in je 
kazalnik kakovosti zdravstvene nege (Gaspar et al., 2019). 
Po mnenju zdravnikov so medicinske sestre tiste, ki bi lahko izvajale ali sodelovale pri 
pogovorih o oskrbi ob koncu življenja. Znano je, da se v večini v pogovore o koncu življenja 
ne vključujejo samostojno, saj ne vedo, če se je zdravnik že pogovoril s pacientom in kaj mu 
je povedal. Veliko stisko jim predstavlja izvajanje kurativnih posegov pri pacientih za katere 
menijo, da umirajo, zato aktivno sodelujejo pri usklajevanju med kurativnim in paliativnim 
pristopom oziroma predpisanim zdravljenjem (Ecarnot et al., 2018). Med ovire naštevajo 
tudi pomanjkanje časa, pomanjkanje ustreznega usposabljanja, izkušenj in nezaupanje ter 
občutek nelagodja pri pogovorih o koncu življenja (Miller et al., 2019).  
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1.1 Pacientove pravice  
V Sloveniji pacientove pravice in uveljavljanje le teh ureja Zakon o pacientovih pravicah 
(ZPacP – Zakon o pacientovih pravicah), ki je v veljavi od leta 2008. Zakon narekuje 
štirinajst pacientovih pravic. Osma po vrsti je pravica do upoštevanja vnaprej izražene volje, 
ki jo opisujejo 32., 33. in 34. člen ZPacP. Pacient, ki je dopolnil osemnajst let, ima pravico, 
da se upošteva njegova vnaprej izražena volja o zavrnitvi zdravstvene obravnave, če bi se 
znašel v okoliščinah, ko ne bi bil sposoben podati svoje lastne privolitve. Za zdravnika 
zavezujoča volja je takrat, ko pacient trpi za hudo boleznijo in z nadaljevanjem zdravljenja 
ne pričakuje izboljšanja ali lajšanja bolečin, ampak kljub dosežku medicine le podaljšuje 
življenje. V primeru, da zdravnik presodi, da bi medicinski poseg ali nadaljevanje 
zdravljenja preprečila smrt, takrat je izražena volje le vodilo pri izpolnjevanju nalog. Vnaprej 
izražena volja mora biti dokumentirana na obrazcu (priloga 8.1), ki ga določa ZPacP. Podano 
voljo lahko pacient kadarkoli pisno spremeni ali prekliče (ZPacP, 34. člen). Obrazce, ki so 
prikazani v prilogah (Priloge 8.1, 8.2, 8.3) diplomskega dela, določa in ureja Pravilnik o 
obrazcih o pisnih izjavah volje pacienta, ki je bil sprejet na podlagi tretjega odstavka 27. 
člena ZPacP (Pravilnik, 2008).  
Pacient določi tudi zdravstvenega pooblaščenca, ki bo za čas njegove nesposobnosti 
odločanja o sebi odločal o njegovi zdravstveni obravnavi ob koncu življenja. To je pisno 
pooblastilo, ki vsebuje pacientov overovljen podpis. Zakon določa, da je lahko zdravstveni 
pooblaščenec oseba, sposobna odločanja o sebi, in je starejša od osemnajst let. Pooblaščenec 
ima pravico do vpogleda v zdravstveno dokumentacijo in seznanitve z zdravstvenim stanjem 
pacienta ter pojasnil, ki so pomembna za odločanje. Pacient lahko v pisnem pooblastilu, ki 
je prikazano v prilogah diplomskega dela (priloga 8.2), napiše usmeritve glede zdravstvene 
obravnave in morebitne omejitve s pravico seznanjanja o zdravstveni dokumentaciji in 
njegovem zdravstvenem stanju. Pisno pooblastilo lahko pacient kadarkoli pisno prekine. 
Zdravstveni pooblaščenec se lahko pooblastilu odpove, razen v primeru, da bi odpoved 
pomenila resno zdravstveno škodo za pacienta (ZPacP, 32. člen).  
Zakon v 33. členu daje pacientu, ki je sposoben odločanja o sebi in je dopolnil osemnajst let 
pravico, da s pisno izjavo prikazano v prilogi diplomskega dela (priloga 8.3) izključi ali 
omeji osebe, ki so upravičene do odločanja o njegovem zdravstvenem stanju za čas njegove 
nezmožnosti odločanja o sebi (ZPacP, 33. člen).  
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1.2 Načini vnaprej izražene volje  
Oseba lahko vnaprej izrazi voljo in želje glede zdravstvene obravnave in zavrnitve 
medicinskih postopkov, angleško »Living Will«, ki so del skupine formalnih dokumentov. 
Lahko pa izrazi voljo in željo po oskrbi ob koncu življenja na prazen list papirja, za kar se v 
angleškem jeziku uporablja izraz »Advance Care Planning« (Cune, Rogne, 2014).  
Vnaprej izražena volja, angleško »Advance Directives«, so dokumenti s katerimi oseba v 
skladu s svojimi željami dokumentira, katera zdravljenja je treba izvajati v primeru 
neozdravljive bolezni, da se zagotovi pacientovo pravico, do dostojne smrti v skladu z 
njegovimi osebnimi pogledi (Cogo, Lunardi, 2015). 
V domovih za ostarele na Norveškem so pri načrtovanja vnaprej izražene oskrbe za paciente 
uporabili poseben dokument in s tem ugotovili, da se je izboljšala samostojnost in 
komunikacija pacienta z zdravstvenimi delavci pri izražanju svoje osebne avtonomije 
odločanja glede želja pri oskrbi ob koncu življenja in smrti (Thoresen, Lillemoen, 2016). Da 
dokumentiran načrt lahko prinese koristi tako za paciente kot njegove pomembne druge so 
ugotovili tudi v Avstraliji, kjer so ugotavljali, kakšne so izkušnje pacientov, če so v 
vnaprejšnje načrtovanje oskrbe poleg zdravnikov vključene tudi medicinske sestre (Miller 
et al., 2019).  
Dokončanje oziroma dokumentiranje vnaprej izražene volje še ne pomeni kakovostno 
načrtovane vnaprej izražene oskrbe ob koncu življenja, saj je le korak in začetek pogovorov 
(Fulton, Teno, 2014). Pregled literature, ki je zajemal področje petih držav (Amerika, Velika 
Britanija, Avstralija, Kanada, Koreja), ki so ga izvedli Chan in sodelavci (2019) navaja, da 
je lahko celovita razprava o vnaprej načrtovani oskrbi bolj učinkovita kot sami obrazci 
vnaprej izražene volje.  
Vnaprej izražena volja so dokumenti, ki formalno upoštevajo posameznikove želje glede 
medicinskih odločitev v primerih izgube sposobnosti avtonomnega odločanja. So pravni 
dokumenti, ki izpolnjujejo zahteve zveznih in državnih zakonov, statutov in predpisov. Ti 
dokumenti vključujejo trenutno voljo oziroma željo po zdravstveni obravnavi ali zavrnitvi 
medicinskih postopkov, vključujejo pooblastilo druge osebe za zdravstveno varstvo, in 
zdravniško odredbo za zdravljenje v času življenjsko nevarne bolezni in podaljševanja 
življenja (POLST– Physician Orders for Life – Sustaining Treatment) (Cune, Rogne, 2014). 
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POLST je obrazec, ki je značilen za Ameriško pravo in vključuje zdravniški nalog, ki ga 
napiše zdravnik s soglasjem pacienta ali nadomestnega odločevalca. Nalog služi kot 
navodilo drugim izvajalcem zdravstvenih storitev (na primer ambulanto nujne medicinske 
pomoči) glede zdravljenja kritično bolnega pacienta v posebnih okoliščinah. Obrazec 
POLST je enoten, celovit in prenosljiv način dokumentiranja pacientovih želja po 
zdravljenju ob koncu življenja, vendar ni namenjen nadomestitvi vnaprejšnjih direktiv 
(Kapp, 2014).  
V Sloveniji to ureja ZPacP v 32., 33. in 34. členih zakona. Obrazci vnaprejšnjih direktiv se 
večinoma nanašajo na posebne samostojne možnosti in klinična stanja, ki jih laiki običajno 
ne poznajo (Alonso et al., 2017). Izjave vnaprej izražene volje so lahko negativne narave na 
primer zdravstvene intervencije, ki jih bodo zavrnili (na primer kardiopulmonalno 
oživljanje, umetno prehranjevanje, …) ali bolj pozitivne narave, na primer kaj bi radi prejeli, 
ko bo smrt blizu (na primer smrt brez bolečin, …) (Kellehear, 2014).  
Trarieux-Signol in sodelavci (2018) so z analizo vsebin vnaprejšnjih direktiv, ki so jih 
pridobili s pregledom medicinskih datotek v šestih Francoskih bolnišnicah, na oddelkih za 
hematologijo ugotovili, da so pacienti vnaprej izraženi volji, napisani na prazen list papirja, 
dodali čustveno razsežnost, česar formalizirani obrazci ne omogočajo, saj je bil njihov glavni 
namen izogniti se tehnološkemu zdravljenju ob koncu življenja.  
Vnaprej izražena oskrba je postopek razmišljanj, razprave in komunikacije med pacienti, 
njihovimi družinskimi člani in zdravstvenimi delavci (Chan et al., 2019), ki osebi omogoča, 
da načrtuje svojo zdravstveno oskrbo vnaprej za čas, ko ne bo pristojna za sprejemanje ali 
sporočanje lastnih odločitev o zdravstveni oskrbi (Zhang et al., 2015). Postopek pogovorov 
je zasnovan kot stalni proces in ne le kot enkratni dogodek, katerega namen je končno 
dokumentiranje. Je proces, ki vključuje vrsto pogovorov v obdobju več let pred smrtjo o 
pacientovih prepričanjih, vrednotah, strahovih in željah glede zdravstvene oskrbe ob koncu 
življenja (Cune, Rogne, 2014).  
Štirideset študij iz različnih delov sveta (Amerika, Velika Britanija, Avstralija, Kanada, 
Evropa), zajetih v pregled literature, ki so ga izvedli Johnson in sodelavci (2016), kažejo na 
to, da pacienti redko razpravljajo v smislu nadzora ali vpliva na odločitve o zdravstveni 
oskrbi. Namesto tega govorijo o socialnih, psiholoških in čustvenih vprašanjih, ki so se 
pojavili, ko so se bližali koncu svojega življenja. Ljudje imajo pri postavljanju in 
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odgovarjanju na pomembna vprašanja glede načrtovanja zdravstvene oskrbe ob koncu 
življenja težave, tako zase kot za svoje družinske člane (Cune, Rogne, 2014).  
Pravega časa za začetek pogovorov o željah po zdravstveni oskrbi ob koncu življenja ni, 
vendar je priporočljivo začeti zgodaj, ko posameznik še lahko sodeluje v pogovorih. Obseg 
pogovorov ne vsebuje le fizičnih dejavnikov, ampak zajema tudi psihološke in duhovne 
elemente (Lennard, 2018). Postopek načrtovanja oskrbe za čas, ko je konec življenja blizu, 
je trajen in bi se moral v idealnih razmerah začeti zgodaj, preden je pacient smrtno bolan. Za 
pogovor in načrtovanje oskrbe ob koncu življenja so boljša vprašanja, ki se osredotočajo na 
cilje oskrbe in želeno kakovost življenja do smrti. Vsak pogovor se razlikuje glede na slog 




Namen diplomskega dela je predstaviti izkušnje medicinskih sester z avtonomijo odločanja 
pacientov o oskrbi ob koncu življenja in smrti. Za predstavitev teme diplomskega dela smo 
si zato zastavili naslednje cilje: 
− predstaviti pravice pacientov o vnaprejšnjem načrtovanju oskrbe ob koncu življenja in 
smrti; 
− predstaviti formalne dokumente za uveljavljanje pravice pacienta do avtonomije 
odločanja o oskrbi ob koncu življenja in smrti; 
− predstaviti neformalne načine uveljavljanja pravice pacienta z vnaprej izraženo voljo ob 
koncu življenja in smrti; 
− predstaviti vključenost medicinskih sester pri uveljavljanju pravice pacienta do vnaprej 
izražene volje ob koncu življenja in smrti.  
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3 METODE DELA 
Za pripravo diplomskega dela smo uporabili opisno metodo dela, ki je temeljila na pregledu 
strokovne in znanstvene literature. Vsebina literature je zajemala oskrbo ob koncu življenja 
in smrti, načine uveljavljanja osebne avtonomije odločanja ob koncu življenja in smrti ter 
vključenost medicinskih sester v pogovore in oskrbo ob koncu življenja in smrti. Literaturo 
smo iskali v prosto dostopnih podatkovnih bazah Medline in CINAHL. Pregledali smo arhiv 
Obzornika zdravstvene nege in Onkologije za časovno obdobje zadnjih petih let, brez 
želenega rezultata. Literaturo smo iskali v časovnem obdobju od 11. oktobra 2019 do 
januarja 2020. Kot pomoč pri razvrščanju primerne literature smo uporabili ključne besede: 
oskrba ob koncu življenja / end – of – life care, avtonomija / autonomy, medicinska sestra / 
nurse, izkušnje medicinskih sester / experience of nurses, vnaprej izražena volja / living will 
in vnaprej izražena oskrba / advance care. Iskalne pojme smo kombinirali z Boolovim 
operatorjem AND. Število zadetkov brez upoštevanja kriterijev vključitve je prikazano v 
tabeli 1.  




experience of nurse AND 
living will 
18 229 
experience of nurse AND 
advance care 
71 313 
autonomy AND end-of-life 
care AND nurse 
225 358 
autonomy AND living will 
169 755 
autonomy AND advance 
care 
285 1247 
SKUPAJ 768 2902 
 
Kriteriji vključitve so bili potrebni zaradi velikega števila člankov in kategorizacije primerne 
literature. Uporabili smo naslednje vključitvene kriterije: članki, ki so prosto dostopni, 
objavljeni od leta 2014 dalje in napisani v angleškem ali slovenskem jeziku. Tudi po 
upoštevanju kriterijev vključitve, je bilo število člankov visoko. Tako smo iz pregleda 
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literature izključili še vse članke, ki v samem naslovu niso vsebovali vsaj ene izmed ključnih 
besed. To je prikazano s PRISMA diagramom (Moher et al., 2009) v nadaljevanju (slika 1).  
 
Slika 1: PRISMA diagram sistematičnega pregleda 
Kot dodaten vir za pisanje diplomskega dela smo uporabili Zakon o pacientovih pravicah, 
Kodeks etike v zdravstveni negi in oskrbi Slovenije ter strokovno knjigo o vnaprejšnjem 
načrtovanju oskrbe in smrti v angleškem jeziku. Vključena je bila literatura, ki je 
obravnavala temo in cilje diplomskega dela. 
Za oceno kakovosti člankov smo uporabili CASP (Critical Appraisal Skills Programme) 
sistem (CASP, 2018). Za oceno kakovosti smo članke najprej razvrstili po metodah, 
uporabljenih v posameznem članku: članke, ki so vsebovali sistematični pregled literature, 
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kvalitativni, kvantitativni (kohortna raziskava) pristop ali študijo primera. Za oceno 
posamezne kategorije člankov smo uporabili njej dodeljen CASP-ocenjevalni list, kar je 
prikazano v tabelah 2, 3, 4, 5. Vsak pozitivni odgovor na zastavljeno vprašanje v 
ocenjevalnem listu je članku prinesel točko. V nadaljevanju so zapisana vprašanja zaprtega 
tipa vsakega ocenjevalnega lista za lažji pregled kakovosti člankov, prikazanega v rezultatih 
diplomskega dela.  
Za oceno člankov, ki so vsebovali sistematični pregled literature, smo uporabili ocenjevalni 
list za metodo sistematičnega pregleda (Critical Appraisal Skills Programme, 2018a), ki 
vsebuje deset vprašanj. Osem vprašanj zaprtega tipa in dve vprašanji odprtega. Najvišje 
možno število točk je osem. Vprašanja si sistematično sledijo. Vprašanje 1: Ali je pregled 
obravnaval jasno osredotočeno vprašanje?, 2: So avtorji iskali pravo vrsto prispevkov?, 3: 
Ali menite, da so bile vključene vse pomembne, ustrezne študije?, 4: Ali so avtorji pregleda 
naredili dovolj, za oceno kakovosti vključenih študij?, 5: Če bi rezultate pregleda 
kombinirali, bi bilo to smiselno storiti?, 6: Ali se lahko rezultati uporabijo za lokalno 
prebivalstvo?, 7: Ali so bili upoštevani vsi pomembni rezultati?, 8: Ali koristi raziskave 
pretehtajo nastalo škodo in stroške sledenja? Vsak odgovor z »da« na zastavljeno vprašanje 
je prinesel ocenjenemu članku eno točko.  
Ocenjevalni list za članke s kvalitativno metodologijo (Critical Appraisal Skills Programme, 
2018b), vsebuje deset vprašanj, od tega devet zaprtega tipa in eno vprašanje odprtega tipa. 
Najvišje možno število točk je devet. Vprašanje 1: Ali je bila jasna izjava o ciljih raziskave?, 
2: Ali je kvalitativna metodologija primerna?, 3: Ali je bila zasnova raziskave ustrezna za 
doseganje ciljev raziskave?, 4: Ali je bilo pridobivanje za sodelovanje ustrezno ciljem 
raziskave?, 5: Ali so bili podatki zbrani na način, ki se je lotil raziskovalnega vprašanja?, 6: 
Ali je bil odnos med raziskovalcem in udeleženci zadovoljivo upoštevan?, 7: Ali so bila 
upoštevana etična vprašanja?, 8: Je bila analiza podatkov kakovostna?, 9: Ali obstaja jasna 
izjava o ugotovitvah?. Vsak odgovor z »da« na zastavljeno vprašanje je prinesel ocenjenemu 
članku eno točko.  
Ocenjevalni list za oceno kohortnih raziskav (Critical Appraisal Skills Programme, 2018c) 
je sestavljen iz dvanajstih vprašanj in dveh podvprašanj. Najvišje možno število točk je 
dvanajst. Vprašanje 1: Ali je raziskava obravnavala jasno osredotočeno vprašanje?, 2: Ali je 
bila kohorta zbrana na sprejemljiv način?, 3: Ali je bila izpostavljenost natančno izmerjena, 
da bi zmanjšali pristranost?, 4: So bili rezultati natančno izmerjeni, da bi zmanjšali 
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pristranost?, 5: Ali so avtorji opredelili vse pomembne dejavnike vpliva?, 6: Ali so 
upoštevali dejavnike vpliva pri zasnovi in/ali analizi?, 7: Je bilo sledenje osebam dovolj 
kompleksno?, 8: Je bilo spremljanje oseb dovolj dolgo?, 9: Verjamete rezultatom?, 10: Ali 
so rezultati uporabni za lokalno prebivalstvo?, 11: Ali se rezultati raziskave ujemajo z 
drugimi razpoložljivimi dokazi?, 12: Kakšne posledice ima raziskava za prakso?. Vsak 
odgovor z »da« na zastavljeno vprašanje, je članku ocenjenemu z dodeljenim ocenjevalnim 
listom, prinesel pozitivno točko.  
Za oceno kakovosti člankov, ki vsebujejo študijo primera, smo uporabili ocenjevalni list 
(Critical Appraisal Skills Programme, 2018e) z enajstimi vprašanji, od tega devet zaprtega 
in dva odprtega tipa. Najvišje možno število točk je devet. Vprašanja si sistematično sledijo: 
1 vprašanje: Ali je raziskava obravnavala jasno usmerjeno vprašanje?, 2: Ali so avtorji za 
odgovor na zastavljeno vprašanje uporabili primerno metodo?, 3: Je bil primer izbran na 
sprejemljiv način?, 4: Ali so bile kontrole izbrane na sprejemljiv način?, 5: Ali je bila 
izpostavljenost natančno izmerjena, da bi zmanjšali pristranost?, 6: Ali so avtorji pri 
oblikovanju in/ali analizi upoštevali možne vplive?, 7: Verjamete rezultatom?, 8: Ali so 
rezultati uporabni za lokalno prebivalstvo?, 9: Ali se rezultati te študije ujemajo z drugimi 
razpoložljivimi dokazi?. Vsak odgovor z »da« na zastavljeno vprašanje je prinesel 
ocenjenemu članku eno točko.  
Vsak pozitivni odgovor na ocenjevalnem listu je pri oceni članka prinesel točko. Število točk 
se prilagaja ocenjevalnemu listu za posamezno vrsto uporabljene metode. Vse članke, ki so 
dosegli manj kot sedem točk, smo izključili iz pregleda.  
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4 REZULTATI  
Za pisanje diplomskega dela smo uporabili literaturo od leta 2014 dalje, večina člankov je 
iz novejšega obdobja. V sistematični pregled smo vključili 20 člankov, od tega 4 pregledne, 
11 kvalitativnih, 4 kvantitativne ter 1 študija primera. V tabelah (Tabela 2, 3, 4, 5) je 
prikazano ocenjevanje člankov s pomočjo CASP-sistema s posameznim ocenjevalnim 
listom. Tabele so razvrščene po metodi dela, vključenega v ocenjevani članek.  
S pregledom člankov, zajetih v diplomskem delu, smo v poglavjih 4.1, 4.2, 4.3 predstavili 
stanje s področja pacientove avtonomije odločanja ob koncu življenja in smrti ter omenili 
zdravnike, medicinske sestre in družinske člane, ki lahko s svojo vključenostjo prispevajo k 
pripravi načrta za čas, ko bo pacient blizu smrti. V poglavju 4.1 pišemo o tehnološkem 
napredku medicine in s tem pojav terapevtske trdoživosti. Opozorimo na paternalizem v 
zdravstvenem varstvu, ki se ne pojavlja samo s strani medicine ampak se lahko pojavi tudi s 
strani družinskih članov pacienta ali s strani nadomestnih odločevalcev. Pišemo o težavah 
pri izvajanju primerne oskrbe ob koncu življenja in smrti v bolnišničnem okolju. V 
nadaljevanju (Poglavje 4.2) predstavimo formalne in neformalne načine uveljavljanja 
pravice pacientov do avtonomije odločanja o zdravstveni oskrbi ob koncu življenja in smrti. 
Pišemo o pomankanju znanja s strani pacientov o medicinskih postopkih navedenih v 
obrazcih in posledičnih težavah. Težavo predstavlja tudi načrtovanje za stanje, ki ga pacienti 
še niso doživeli. Podrobno opišemo vsebine dokumentov vnaprej izraženih volj, kaj si 
pacienti želijo in kaj zavračajo. Koga pacienti določajo za nadomestne odločevalce, kdaj 
začeti s pogovori o načrtih za čas ob smrti in težave poznane s poznim začetkom pogovorov. 
Pišemo o pomenu vključenosti družinskih članov in njihov doprinos pri nastajanju načrtov 
o zdravstveni oskrbi za čas ko bo pacient blizu smrti, o kulturnih značilnostih Kitajske in o 
težavah vključevanja družinskih članov v pogovore o načrtih. Izpostavimo tudi druge 
probleme, ki se pojavljajo pri pacientih ob pogovorih o načrtih za čas ob smrti in o pomenu 
čustvene, socialne in duhovne podpore. Poglavje 4.3 se dotika področja sodelovanja 
medicinskih sester pri uveljavljanju pravice pacientov do vnaprej izražene volje ob koncu 
življenja in smrti ter njihovo doživljanje. Medicinsko sestro, pacienti opišejo kot sočutno in 
skrbno. Pišemo o težavah prednostnih nalog zdravstvene nege in pomanjkanju časa 
medicinskih sester za pogovore s pacienti o načrtih za zdravstveno oskrbo ob koncu življenja 
in smrti. Govorimo o ovirah za začetek pogovorov s strani medicinskih sester. Spregovorimo 
o tem, da pacienti cenijo priložnost, da se o vprašanjih pogovorijo z medicinsko sestro in 
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pozitivnih koristih za pacienta. Ob koncu pišemo tudi o pozitivnih dejavnikih formalnega 
izobraževanja za medicinske sestre in o pomenu praktičnih izkušenj. Pišemo o potrebah 
dodatnega izobraževanja medicinskih sester o pogovorih s pacienti o vnaprej izraženi volji 
in o pozitivnih učinkih usposabljanj na medicinske sestre.  
V nadaljevanju so članki v tabelah razvrščeni od najnovejšega iz leta 2020 do najstarejšega 
iz leta 2014. V tabeli 2 je prikazana ocena štirih člankov s CASP-ocenjevalnim listom, ki so 
vsebovali metodo pregleda literature. Dva članka sta dosegla najvišje možno število točk (8 
točk od 8), dva pa sta dosegla sedem točk (7 točk od 8). Članki zajemajo pregled literature 
iz različnih držav. Opisujejo stanje s področja poznavanja možnosti uveljavljanja pacientove 
avtonomije odločanja ob koncu življenja in smrti ter možnosti načrtovanja zdravstvene 
oskrbe za čas, ko je smrt blizu. Dva članka sta opisovala razmere v Braziliji in dva članka, 
ki sta opisovala in primerjala razmere v petih državah sveta. En članek je opisoval področje 
držav Amerike, Avstralije, Velike Britanije, Kanade in Koreje in en članek, kjer je opisana 
primerjava razmer na temo diplomskega dela v Ameriki, Veliki Britaniji, Kanadi, Avstraliji 
in Evropi. Članki so bili objavljeni v časovnem obdobju od leta 2015 do vključno leta 2020.  
V tabeli 3 je prikazana ocena s CASP-ocenjevalnim listom enajstih člankov s kvalitativno 
metodo dela. Deset člankov je doseglo najvišje možno število točk (9 točk od 9) in en osem 
točk (8 točk od 9). Po dva članka sta iz Brazilije, Avstralije in Francije. Ostalih pet pa jih 
opisuje stanje v državah Velike Britanije, Amerike, Kitajske, Indije in Norveške. Trije članki 
so bili objavljeni v letu 2019, štirje v letu 2018, dva v letu 2016, en v letu 2015 in en v letu 
2014.  
V Tabeli 4 je prikazano ocenjevanje štirih člankov kvantitativne narave. Dva članka sta 
dosegla najvišjo kakovost po oceni CASP (12 točk od 12), en članek enajst točk (11 točk od 
12) in en članek deset točk od dvanajstih (10 točk od 12). Članki so iz držav Kitajske, Koreje, 
Izraela, Amerike in Evrope v časovnem razponu od leta 2017 do leta 2015. V tabeli 5 pa je 
prikazana ocena članka s pomočjo CASP-ocenjevalnega sistema, ki je vseboval študijo 
primera. Članek izhaja iz Velike Britanije, objavljen leta 2018, dosegel pa je sedem točk od 
devetih (7 točk od 9).  
  
 14 




Vpr. št. 1 Vpr. št. 2 Vpr. št. 3 Vpr. št. 4 Vpr. št. 5 Vpr. št. 6 Vpr. št. 7 Vpr. št. 8 
Arruda et al., 
2020; 
Brazilija 
da da da da da da da da 








da da da da da da da da 












da da da  da da da da 
Legenda: Vpr. št.1 do 8 – vprašanja od 1 do 8, opis v metodah diplomskega dela 
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Vpr. št. 1 Vpr. št. 2 Vpr. št. 3 Vpr. št. 4 Vpr. št. 5 Vpr. št. 6 Vpr. št. 7 Vpr. št. 8 Vpr. št. 9 
Gaspar et al., 
2019; 
Brazilija 
da da da da da da da da da 
Land et al., 
2019; Velika 
Britanija 
da da da da da da da da da 
Miller et al., 
2019; 
Avstralija  
da da da da da da da da da 
Bin Lai et al., 
2018; 
Kitajska  
da da da da da da da da da 
Ecarnot et al., 
2018; 
Francija 
da da da da da da da da da 
Lam et al., 
2018; 
Avstralija  
da da da da da da da da da 
Trarieux-
Signol et al., 
2018; 
Francija 
da da da da da da da da da 






Vpr. št. 1 Vpr. št.2 Vpr. št. 3 Vpr. št. 4 Vpr. št. 5 Vpr. št. 6 Vpr. št. 7 Vpr. št. 8 Vpr. št. 9 
Cogo et al., 
2016; 
Brazilija  









da da da da da da da da da 
Chacko et al., 
2014; 
Indija 
da da da da da da da da da 
Legenda: Vpr. št.1 do 9 – vprašanja od 1 do 9, opis v metodah diplomskega dela 
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da da da da Da da da da da da da da 
Legenda: Vpr. št.1 do 12 – vprašanja od 1 do 12, opis v metodah diplomskega dela 
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da da da  da  da da da 
Legenda: Vpr. št.1 do 9 – vprašanja od 1 do 9, opis v metodah diplomskega dela 
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4.1 Pravice pacientov o vnaprejšnjem načrtovanju oskrbe ob 
koncu življenja in smrti  
Tehnološki napredek poskuša človeško življenje podaljšati, ne glede na razmere, v katerih 
živi. Takšni ukrepi pri smrtno bolnih pacientih ne povečujejo preživetja, ampak samo 
podaljšujejo njihov čas do smrti (Arruda et al., 2020). 
V zadnjih šestih mesecih pacientovega življenja se velikokrat zgodijo za pacienta 
obremenjujoči obiski v urgentnih ambulantah, saj njihovi družinski člani in zanj pomembni 
drugi na spremembo zdravstvenega stanja odreagirajo kot na krizo (Stephens et al., 2015). 
Tako na žalost več pacientov umre v ne paliativni oskrbi. Paliativna oskrba, bi morala biti 
zagotovljena ne glede na mesto oskrbe. Nacionalna raziskava, narejena v Združenem 
kraljestvu, je poročala, da je leta 2015 umrlo le 6 % pacientov v hospicih (Bin Lai et al., 
2018). Večino spremenjenih zdravstvenih stanj pacientov je mogoče učinkovito in varno 
zdraviti v domačem okolju, zato strokovnjaki menijo, da je vključevanje družinskih članov 
v pogovore o vnaprej načrtovani oskrbi pomembno (Stephens et al., 2015).  
Medicinske sestre so navedle, kaj negativno vpliva na izvajanje dobre oskrbe ob koncu 
življenja v bolnišnici. Mednje spada neustrezna komunikacija, pomanjkanje znanja in 
omejitve bolnišničnega sistema (Bin Lai et al., 2018). V času hospitalizacije je pomembna 
interakcija med pacientom in njegovimi družinskimi člani, medicinsko sestro in drugimi 
člani zdravstvenega tima, saj se s tem spodbuja pacientova samostojnost ob koncu življenja 
(Gaspar et al., 2019).  
Velik delež pacientov si želi informacije o umiranju in smrti, vendar nihajo med željo po 
vključitvi v odločanje o svoji zdravstveni oskrbi in nelagodjem ob pogovorih o koncu 
življenja (Johnson et al., 2016). Pacienti si želijo, da bi bili zdravniki, njihovi družinski člani 
in prijatelji pošteni in bi z njim razpravljali o bolezni, prognozi ter o možnostih zdravljenja 
(Cogo, Lunardi, 2015). V situaciji odločanja za prihodnost pacientom iskrenost zdravstvenih 
delavcev pomaga, da izrazijo ne le svojo voljo in želje, ampak tudi svoje dvome in strahove 
(Cogo et al., 2016).  
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4.1.1 Paternalizem v zdravstvenem varstvu  
Pacient ima pravico do avtonomije odločanja o zdravstveni oskrbi, vključno z odločitvijo, 
ali bo hospitaliziran ali ne, če se zaveda procesa svoje bolezni. Vendar je ta avtonomija 
povezana z zdravstvenim stanjem pacienta in njegovo kognitivno sposobnostjo odločanja. 
To pomeni, da pacientova avtonomija ni absolutna pravica, saj se deli med pacienta, 
strokovnjaka in njegove družinske člane (Gaspar et al., 2019).  
Vključevanje družinskih članov v razprave o oskrbi ob koncu življenja je pomembno, saj se 
s tem pridobijo pomembne stvari v pacientovem življenju in oblikuje vprašanja, o katerih je 
treba razpravljati ob načrtovanju oskrbe vnaprej. Kljub temu pa zdravniki menijo, da je 
pomembno, da se s pacientom pogovorijo sami, saj se tako prepreči, da bi na želje pacienta 
vplivalo mnenje njihovih družinskih članov (Thoresen, Lillenoen, 2016). Pomembno je, da 
se želje pacientov zapišejo pisno, saj se s tem prepreči, da bi strokovnjaki delovali v interesu 
družinskih članov in ne pacienta (Cogo, Lunardi, 2015). Težava se lahko pojavi tudi s strani 
nadomestnih odločevalcev, ki zaradi občutka krivde, da niso izpolnili svoje obveznosti do 
pacienta, izvajajo vse možne načine zdravljenj (Cogo et al., 2016).  
Paternalizem kot del zdravstvenega varstva je znan in pogojen z družbo, kar se kaže s 
pasivno vlogo pacienta v odnosu z zdravnikom (Gaspar et al., 2019). Lahko pa se pojavi tudi 
s strani družinskih članov (Thoresen, Lillenoen, 2016). Medicinski paternalizem lahko 
predstavlja omejitev pri avtonomnih odločitvah pacientov z vmešavanjem ali zavrnitvijo 
prednostnih stvari za pacienta (Cogo et al., 2016). Paternalizem v medicini ponazarjajo 
mnenja zdravnikov, da so pacienti slabo opolnomočeni, da bi vedeli dovolj o bolezni, 
prognozi in možnih terapevtskih postopkih. Menili so, da bi pacientove izjave lahko 
zakrivala huda bolezen in da njihovo strokovno znanje preglasi bolnikove besede (Ecarnot 
et al., 2018). Če okolje, v katerem se zdravijo pacienti, poudarja enostransko avtoriteto 
zdravnikov in ne uspe ustvariti prostora in časa za skupno načrtovanje vnaprej izraženih 
želja, se pacient ne bo mogel aktivno in smiselno vključiti v postopek oskrbe ob koncu 
življenja (Johnson et al., 2016).  
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4.2 Formalni in neformalni načini uveljavljanja pravice pacienta do 
avtonomije odločanja o oskrbi ob koncu življenja in smrti   
Vnaprej izražena volja je pravno zavezujoč dokument, ki beleži odločitve posameznika z 
zmogljivostmi, ki so bile sprejete med postopkom vnaprej izražene oskrbe (Lam et al., 2018). 
Vnaprej izražena volja bi morala biti rezultat večjega in bolj zapletenega načrtovanja vnaprej 
izražene oskrbe in so eno izmed mnogih komunikacijskih orodij za izvedbo pogovora o 
vnaprej izraženi oskrbi (Fulton, Teon, 2014). To so obrazci, kjer so zapisane želje 
posameznika glede želenih, neželenih ali omejenih življenjsko vzdrževalnih zdravstvenih 
postopkov (Kapp, 2014).  
Obstaja tveganje, da ob pripravi obrazca oseba ni pravilno obveščena, kar lahko prikaže 
zapisane želje drugače, kot si jih je ta zamislil (Arruda et al., 2020). Lennard (2018) je v 
članku navedel argument proti vnaprejšnjim odločitvam. Pojasnil je, da to zares ne morejo 
biti informirane odločitve, saj oseba, ki sprejema odločitve, ni sposobna predvideti stanja, ki 
ga še nikoli ni doživela. Malo pacientov uspe jasno določiti možnosti zdravljenja, ki so zanje 
pomembne (Trarieux-Signol et al., 2018). Pomanjkanje znanja o posameznih medicinskih 
postopkih, naštetih na obrazcih v krogu pacientov, ki so v tem pogledu laiki, je lahko eden 
od razlogov za nizko stopnjo ne dokončanja obrazcev vnaprej izražene volje. Med razloge 
za ne dokončanje vključujejo tudi zaskrbljenost pacientov, da bi se vzdrževalno zdravljenje, 
ko je obrazec dokončno izpolnjen, prehitro končalo. Tudi temeljna nepripravljenost oseb, da 
bi se soočile z lastnim koncem življenja, negativno vpliva na pogovore in končno podpisan 
obrazec vnaprej izražene volje (Alonso et al., 2017). 
Nekateri pacienti so menili, da je dokumentiranje želja glede umiranja in smrti, bistvenega 
pomena za izogib nejasnostim, saj menijo, da je zdravje nepredvidljivo. Dokumentiranje 
njihovih želja je bilo videti kot način lastne zaščite pred neželenimi postopki in zagotavljanje 
upoštevanja njihovih prednostnih želja v času umiranja in smrti, ki jih bodo zdravstveni 
delavci in družinski člani sprejeli (Miller et al., 2019). Ena izmed raziskav je pokazala, da 
so pacienti, ki so zaključili obrazce, imeli višjo stopnjo izobrazbe in so bili mlajši kot tisti, 
ki obrazca niso dokončali. Navedli so tudi ostale razloge za ne dokončanje obrazcev. Kar 
70,3 % jih obrazcev ni dokončalo zaradi slabega telesnega ali duševnega stanja in niso bili 
dovolj razumni za odločanje. Tisti, ki so dokončali obrazec vnaprej izražene volje so 
preživeli dalj časa kot tisti, ki jih niso dokončali (Kong et al., 2015).  
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4.2.1 Vsebina dokumentov vnaprej izražene volje 
Dokumenti vnaprej izražene volje se sklicujejo na terapevtske ukrepe, kar prekrije 
osredotočanje na cilje zdravljenja. To je tudi njihova glavna pomanjkljivost (Alonso et al., 
2017). Študije kažejo, da je prisotnost vnaprej izražene volje pripomogla k manjšemu številu 
invazivnih posegov in uporabi zdravljenj za vzdrževanje življenja v obdobju pred smrtjo ter 
povečanemu sprejemanju ukrepov za zagotavljanje udobja pacientov (Arruda et al., 2020).  
V članku, ki so ga napisali Alonso in sodelavci (2017), so navedene okoliščine, v katerih bi 
morali upoštevati dokumente vnaprej izražene volje. V večini so se strinjali, da je čas, ko je 
smrt blizu ali čas, ko pacient umira, primeren za začetek veljave dokumentov vnaprej 
izražene volje. Četrtina sodelujočih je čas za začetek upoštevanja vnaprej izražene volje 
označilo neozdravljivo bolezen, tudi če smrt še ni blizu. Za obdobje v času kome in stalne 
nezavesti se je odločila polovica sodelujočih. Četrtina se jih je odločila za primere, ko se 
zgodijo nepovratne izgube možnosti presoje in poškodbe možganov. Le manjšina je navedla 
uporabo dokumentov vnaprej izražene volje za primere nevzdržne bolečine. Manj kot 
četrtina sodelujočih je navedla primeren čas začetka upoštevanja dokumentov vnaprej 
izražene volje, čas hude možganske kapi v primeru, nepopravljivega zdravstvenega stanja v 
treh tednih. Samo 2,9 % jih je menilo, da je potreba po upoštevanju vnaprej izražene volje 
takrat, ko želje po življenju ni več.  
Pacienti pogosto zavračajo prekomerno ali brezplodno zdravljenje (Trarieux-Signol et al., 
2018), nasprotujejo kardiopulmonalnemu oživljanju. Dve tretjini bi jih zavrnilo umetno 
prehrano, polovica pa tudi mehansko predihavanje. Petina pacientov bi odklonila umetno 
hidracijo, zdravljenje z  antibiotiki in hemnodializo. Nihče ni omenil, da bi bil rad zdravljenj 
s transfuzijo krvi. Večina pacientov je označilo lajšanje bolečine ali trpljenja z zdravili kot 
pomembno, če tudi bi to pospešilo njihovo smrt (Alonso et al., 2017). Tudi Trarieux-Signol 
in sodelavci (2018) so z analizo dokumentov vnaprej izražene volje ugotovili, da je 57,1 % 
pacientov želelo učinkovito obvladovano bolečino z zdravili, od tega jih je 45,7 % sprejelo 
tveganje povezano z zdravljenjem bolečine, ki lahko skrajša življenje. Petina  pacientov je v 
obrazcih vnaprej izražene volje zapisala željo po uspavanju. Tudi Kong in sodelavci (2015) 
so z analizo dokumentov vnaprej izražene volje ugotovili, da je bilo za paliativno uspavanje 
kar 89,5 % pacientov z napredovalim rakom, ki so bili v hospic oskrbi.. Odločitev za 
zdravljenje za podaljševanje življenja, se jih je odločil 1,3 %.  
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Del vnaprej izražene volje je tudi določitev nadomestnih odločevalcev, ki se bodo v imenu 
pacienta odločali v času njegove nezmožnosti. Pacienti v veliki meri določijo nadomestne 
odločevalce. To so ugotovili Alonso in sodelavci (2017) z analizo dokumentov vnaprej 
izraženih volj. Štiri petine pacientov se je za to odločilo ter večina jih je za to so določila 
zakonca. Tudi Trarieux-Signol in sodelavci (2018) so ugotovili, da v polovici primerov za 
svojega nadomestnega odločevalca določijo svojega zakonca. V analiziranih 35 dokumentih 
vnaprej izraženih volj je četrtina pacientov imenovala družinskega člana po krvni skupini. 
V 14,3 % so za to določili sorojenca, prijatelja ali celo zdravnika. Dejstvo, da se za zakonca 
odloča največ pacientov, so ugotovili tudi Kong in sodelavci (2015), kjer je svojega zakonca 
izbralo polovico pacientov. Četrtina se jih je odločila za sina ali hči, 7,9 % za sorojenca in 
6,6 % za svoje starše. 
Vnaprej izražena oskrba je proces, ki vključuje več kot le samo enkratno dokončanje vnaprej 
izražene volje (Fulton, Teno, 2014). Je najosnovnejši postopek razmišljanja o ciljih oskrbe, 
izbiri zdravljenja in izbiri nadomestne osebe, ki se bo odločala za čas njegove nezmožnosti. 
Iz začetnega procesa dokumentiranja se je razvilo v proces vključevanja pacienta, družinskih 
članov in nadomestnih odločevalcev. To so pogovori o vrednotah, željah, upanju in ciljih 
glede oskrbe (Johnson et al., 2016). V pogovorih je treba komunikacijo osredotočiti na 
pacienta in jo razvijati v interakciji z izvajalci, vključenimi v zdravstveno oskrbo. 
Spodbujanje sodelovanja starejših pri odločitvah omogoča načrtovanje osredotočene oskrbe 
na osebo. To dokazuje izvajanje interdisciplinarnega zdravstvenega pristopa, ki upošteva 
pacientove želje (Gaspar et al., 2019). 
Nelagodje, ki se pojavi ob razpravah ob koncu življenja, sodi med ovire za paciente pri 
vključevanju v pogovore in pripravo načrta o vnaprej izraženi oskrbi. Tudi pomanjkanje 
ozaveščenosti o konceptu, bojazen, da bi pogovor vplival na trenutno zdravljenje (Miller et 
al., 2019) in želja po ohranitvi upanja (Johnson et al., 2016) so ovire za sodelovanje. Nekateri 
so mnenja, da je pri pacientih z dobrim zdravjem, tak načrt nepotreben (Miller et al., 2019). 
Pregled literature je pokazal strah ali stisko, povezano z izvajanjem pogovorov o vnaprej 
načrtovani oskrbi (Johnson et al., 2016). V raziskavi, ki so jo opravili Chacko in sodelavci 
(2014), je 74,3 % pacientov navedlo, da je razprava o strahu in tesnobi izredno pomembna. 
Pacienti imajo pomisleke, kdaj bi morali začeti izvajati pogovore in kdo bi pogovor moral 
začeti. Raje imajo, da razprave začnejo njihovi zdravniki (Johnson et al., 2016). V članku so 
Miller in sodelavci (2019) navedli vplivna dejavnika za primeren čas za razpravo o vnaprej 
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načrtovani oskrbi. To sta dejavnika starost in zdravstveno stanje pacienta. Večini pacientov 
se je trenutna starost v povprečju 81 let in zdravstveno stanje v povprečju 23 obiskov 
zdravnika letno zdelo primerno. Nekateri so bili mnenja, da bi lahko svoje želje na papir 
zapisali prej, saj se nikoli ne ve, kaj prinaša jutri. 
Sprejem v institucionalno varstvo lahko pacientu povzroči stisko v času velikih zdravstvenih 
sprememb, zato lahko takojšnje razprave o vnaprej izraženi oskrbi povzročijo še dodatno 
stisko in niso primerne v času sprejema. Kasneje, ko se varovanec navadi na novo okolje, so 
takšne razprave in priprava načrta zelo uspešni (Lennard, 2018). Tudi razprave, ki potekajo 
v času postavitve diagnoze ali aktivnega zdravljenja, po besedah pacientov niso priporočljive 
in prinesejo več škode kot koristi (Johnson et al., 2016). Na pacientovo slabo psihološko 
počutje lahko vplivajo razprave o slabi prognozi. Tako Chacko in sodelavci (2014) menijo, 
da zdravniki pacientu pogosto zamolčijo prognozo in se o njej pogovorijo le s pacientovimi 
družinskimi člani in tako preprečijo negativen psihološki vpliv znane prognoze na pacienta. 
Cogo in sodelavci (2016) pa menijo, da prikrivanje nekaterih podatkov pacientu, lahko 
ogrozi klinično presojo ali ogrozi zdravje pacienta. Z intervjuji družinskih članov so 
ugotovili, da lahko prikrivanje končne diagnoze pacientu škodi in lahko prepreči spoštovanje 
pacientovih izraženih želja. 
Johnson in sodelavci (2016) so s pregledom štiridesetih raziskav ugotovili, da so v večini 
raziskav, pacienti in zdravstveni delavci pogovore in uvedbo vnaprej izražene oskrbe 
odložili na kasneje, ko so se pacienti počutili slabo in se jim je poslabšala fizična 
zmogljivost, ali pa so bile vse možnosti zdravljena izčrpane. Iz tega izhaja prepričanje, da 
pacienti pred poslabšanjem zdravstvenega stanja, niso dovolj slabi za načrtovanje vnaprej 
izražene oskrbe.  
Kognitivne okvare, ki se v času staranja pojavijo pri pacientih, ovirajo pogovore o 
načrtovanju vnaprej izražene oskrbe za vse vpletene. Pomembno je zgodnje izvajanje 
pogovorov o prihodnosti in vzporedno dokumentiranje pacientovih stališč, volje in 
prednostnih želja, kar bo v prihodnosti pomagalo pri odločitvah (Thoresen, Lillemoen, 
2016). Izvajanje pogovorov o vnaprej načrtovani oskrbi bi morali opravljati prednostno. 
Tako bi se izognili oviri, ki jo predstavlja zmanjšana zmožnost sprejemanja utemeljenih 
odločitev pacienta. Kot ovire za pogovore o vnaprej izraženi oskrbi so poleg zmanjšanje 
zmogljivosti sprejemanja premišljenih odločitev zaradi obolenja, kot je demence, tudi 
pomanjkanje podpore družinskih članov (Lam et al., 2018).  
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Težave se lahko pojavijo tudi takrat, ko pacient ne ve natančno, ali si svojo prihodnost 
predstavlja nerealno. Tako lahko prihaja do napetosti med pričakovanji in gradnjo 
realističnega načrta, ki ga razumejo. V izogib temu zdravniki v Veliki Britaniji uporabljajo 
metodo hipotetičnih scenarijev, s katero pacientom omogočijo pripravo na morebitne težave 
in negotovosti pri pripravi načrta. Zdravnik predstavi hipotetičen scenarij v prihodnosti, v 
katerem se trenutni načrt pacienta izkaže za problematičnega. Nato sledi razprava. Zdravnik 
takoj poda informacije o načinu reševanja. To pacientu omogoči, da sam ponudi rešitev, 
namesto da se ali ne, strinja z zdravnikom. Obstajajo splošne formulacije primerov, ki 
pacientu pomagajo, da sklepajo o svojem položaju, ne da bi zdravnik to izrecno poudarjal. 
Ta metoda je po navedbah avtorjev učinkovita, saj prepreči, da bi s prizadevanji za 
zagotovitev realnih pričakovanj in načrtov, pacienta prisilili v nekaj, česar noče. Čeprav 
velja, da je pacient strokovnjak glede izražanja svojih želja, imajo zdravniki znanje in 
izkušnje, ki jim omogoča boljše predvidevanje potreb v prihodnje (Land et al., 2019).   
Pacienti menijo, da bo načrt vnaprej izražene oskrbe prinesel pozitivne koristi, ne samo njim, 
temveč tudi njihovim družinskim članom (Miller et al., 2019). Vključenost družine v 
načrtovanje oskrbe je bilo prepoznano kot pomemben element pri 85,7 % anketiranih 
pacientov (Chacko et al., 2014). Pacienti in njihovi družinski člani so prepleteni, zato je 
njihovo vključevanje in sodelovanje v pogovorih pomembno, saj vedo, kaj je pomembno v 
življenju pacienta (Thoresen, Lillemoen, 2016).  
V tradicionalni kitajski kulturi veljajo določene vrednote. Mednje sodi tako imenovana 
zvesta pobožnost in moč družine, kar močno vpliva na odločanje pacienta ob koncu življenja 
(Bin Lai et al., 2018). Izvirajoč iz tradicije, družinski člani v kitajski kulturi ščitijo pacienta 
pred bremenom težkih odločitev o zdravstveni oskrbi, tako velja, da se odločanje v zdravstvu 
obravnava kot dolžnost družinskih članov (Zhang et al., 2015). Na Kitajskem se v večini 
primerov družinski člani odločajo brez prisotnosti pacienta. Na sprejemanje odločitev 
vplivajo številni dejavniki. Mednje sodijo dojemanje pacientovega kliničnega stanja, starost, 
finančno breme družinskim članom in družinske norme. Tudi če so pacienti govorili o 
prekinitvi zdravljenja, so bile na koncu upoštevane odločitve njihovih družinskih članov 
(Bin Lai et al., 2018).  
Pacienti poročajo o težavah pri začetku pogovora o načrtu za oskrbo ob koncu življenja s 
svojimi družinskimi člani. V njih vzbuja zaskrbljenost, da bi s tem obremenili družinske 
člane in povzročili dodaten stres (Johnson et al., 2016). V raziskavi, ki so jo opravili Miller 
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in sodelavci (2019), so ugotovili, da kljub spodbujanju za vključevanje družinskih članov v 
pogovore, se pacienti pogovorov udeležijo sami ali v paru. Mnogi niso videli ustreznosti 
sodelovanja družinskih članov, nekateri so poročali o nelagodju ob prisotnosti družinskih 
članov ob pogovorih o tej temi. Raje so se po koncu razprave o napisanem načrtu pogovorili 
z družinskimi člani. Nekateri podrobno, drugi manj poglobljeno, nekateri pa so samo izročili 
kopije napisanega načrta.  
Družinski člani pacientov so izrazili, da težko sodelujejo v pogovorih in težko postavljajo 
vprašanja v povezavi s prihajajočo smrtjo družinskega člana, pacienta. Sklicevanje na 
izkušnje z umiranjem in smrtjo drugih družinskih članov, znancev ali prijateljev, je lahko 
koristen način, kako začeti pogovore o prihajajoči smrti. Družinski člani največ vedo o 
pacientovih izgubah in kriznih situacijah, ki bi jih lahko povezali s problemi v načrtu 
zdravstvene oskrbe pacienta (Thoresen, Lillemoen, 2016).  
Podpiranje pacienta s strani družinskih članov predstavlja pomemben dejavnik pri 
sprejemanju vnaprej izraženih odločitev o oskrbi, saj si tako breme delijo (Lennard, 2018). 
Pomembno je tudi soglasje vseh vključenih družinskih članov pri sprejemanju odločitev za 
prihodnost v imenu pacienta, saj se tako odgovornost razdeli na več posameznikov, kar 
zmanjša občutek krivde nadomestnega odločevalca. S tem se ohranja povezanost med 
družinskimi člani (Cogo et al., 2016). Družinski člani hudo bolnega pacienta doživljajo 
čustvene konflikte med željo, da bi ravnali v skladu z željami in vrednotami pacienta in željo 
po neskončnih možnostih zdravljenja za ozdravitev. S tem si želijo olajšati občutek 
odgovornosti, da bi bili krivi za smrt pacienta in ohraniti dobro počutje vseh družinskih 
članov (Cogo, Lunardi, 2015).  
Pacienti so mnenja, da bo vnaprej izražena oskrba, družinske člane ščitila pred bremenom 
sprejemanja odločitev v njihovem imenu. Ščitila jih bo tudi v primeru nesoglasij ali 
konfliktov med družinskimi člani, ki so posledica negotovosti pri tako pomembnih 
odločitvah kot je zdravljenje ob koncu življenja. Dokumentirana vnaprej izražena oskrba 
lahko izboljša kakovost pacientovega življenja, saj družinske člane razbremeni tesnobnih ali 
celi depresivnih občutkov, zmanjša stres in pomirja (Miller et al., 2019).  
V času razprav in priprave načrta za čas umiranja in smrti je pomembna tako čustvena kot 
socialna podpora pacientu. Tri četrtine pacientov je čustveno in socialno podporo našlo pri 
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družinskih članih ali prijateljih, četrtina pri zdravnikih in le 4,3 % pri medicinskih sestrah 
(Chacko et al., 2014).  
Pacienti z življenjsko nevarnimi obolenji ob koncu življenja trpijo, ne le zaradi hudih 
telesnih problemov, ampak tudi zaradi psihičnih, socialnih in duhovnih problemov (Bin Lai 
et al., 2018). Kot najbolj želeni vir duhovne podpore, pacienti navajajo družinske člane ali 
prijatelje, tretjina pa si želi tudi duhovnega svetovalca. Mnogo pacientov želi, da bi se o o 
duhovnih problemih pogovorili z medicinsko sestro ali zdravnikom, vendar se zaradi 
pomanjkanja časa zdravstvenih delavcev, ob tem počutijo neprijetno (Chacko et al., 2014).  
V članku so Zhang in sodelavci (2015) ugotovili, da sta najpomembnejša dejavnika za 
poznavanje in odnos do vnaprej izražene oskrbe, starost in stopnja izobrazbe. Tisti z višjo 
izobrazbo so bolj pogosto slišali za vnaprej izraženo oskrbo in so pokazali večje zanimanje 
za njeno dokumentiranje, kot tisti s srednješolsko izobrazbo in manj. V članku je poudarjen 
tudi vpliv kitajske kulture. Na mlajše paciente ima v primerjavi s starejšimi, kitajska 
tradicionalna kultura manjši vpliv. Tisti, ki so doživeli izgubo ožjega družinskega člana in 
tisti pacienti z resno boleznijo so bili bolj motivirani za vključevanje v razprave o vnaprej 
izraženi oskrbi (Miller et al., 2019). 
Iz pregleda literature, ki so ga izvedli Chan in sodelavci (2019), je razvidno, da lahko vnaprej 
izražena oskrba poveča število pomembnih in veljavnih vnaprej izraženih volj. S tem se 
povečuje pacientova avtonomija odločanja in izboljšuje kakovost oskrbe ob koncu življenja. 
Dokazano je tudi, da prisotnost vnaprej izražene oskrbe zmanjša potrebe po sprejemu v 
bolnišnično okolje pod pritiskom medicinskega paternalizma in olajša dostop do paliativne 
oskrbe ob koncu življenja (Lam et al., 2018).  
4.3 Vključenost medicinskih sester pri uveljavljanju pravice 
pacienta do vnaprej izražene volje ob koncu življenja in smrti 
Vsaka poklicna skupina, sodelujoča v zdravstveni obravnavi, bi morala vzpostaviti 
medsebojno komunikacijo, ponuditi svoje znanje in sposobnosti. Izmenjava informacij o 
pacientovem zdravstvenem stanju na takšen način lahko ponudi najboljše zdravljenje, ki 
ustreza pacientovemu zdravstvenemu stanju (Gaspar et al., 2019).  
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Ugotovitve raziskav kažejo na splošno pomanjkanje oskrbe pacientov ob koncu življenja, ki 
niso v paliativni oskrbi (Bin Lai et al., 2018). Velik delež smrti je v bolnišničnem okolju, na 
oddelkih, kjer paliativna oskrba ni zagotovljena. Od zdravstvenih delavcev, predvsem 
medicinskih sester in zdravnikov, pa se pričakuje, da nudijo kakovostno oskrbo pacientom 
ob koncu življenja (Chan et al., 2019).  
Obveznost zdravstvenih delavcev je, da so v prvi vrsti pošteni do pacienta in njegove 
družine, odprti za pogovore in ob vsem tem nudijo sočutno in spoštljivo podporo vsem 
vključenim (Lennard, 2018). Skrb medicinskih sester je zagotavljanje udobja ves čas. Vsa 
dejanja s strani medicinske sestre so v osnovi motivirana s temeljno željo zagotavljanja čim 
večjega udobja za pacienta. Če pacient izraža trpljenje, se medicinske sestre trudijo za to, da 
bi zagotovile bolj paliativen pristop in tako zmanjšale njegovo trpljenje (Ecarnot et al., 
2018).  
Čeprav medicinske sestre redko sodelujejo pri pogovorih s pacienti o vnaprejšnjem 
načrtovanju oskrbe in prognozi, jim ob koncu življenja nudijo največ oskrbe. Zdravstvena 
nega je še vedno naravnana k izvajanju postopkov in intervencij, vendar medicinske sestre 
ob koncu življenja, pacientom instinktivno nudijo dodatno skrb (Bin Lai et al., 2018). 
Zdravstveno negovalni postopki imajo prednost pred razpravami s pacienti o oskrbi ob 
koncu življenja (Ecarnot et al., 2018). Pacienti pa imajo raje, da razpravo o vnaprej izraženi 
oskrbi začnejo zdravstveni delavci, in ne oni (Miller et al., 2019). V eni izmed vključenih 
raziskav v pregled literature, ki so jo izvedli Johnson in sodelavci (2016), so poročali, da 
medicinske sestre menijo, da naj bi razprave o vnaprej izraženi oskrbi začeli zdravniki, 
socialni delavci, koordinatorji oskrbe in pacienti. Vendar so v anketi, ki so jo izvedli Lam in 
sodelavci (2018) pojasnili, da je večina zdravstvenih delavcev navedla, da menijo, da so 
pogovori o vnaprej izraženi oskrbi odgovornost vseh zdravstvenih delavcev, ki bi morali biti 
usposobljeni za pogovor v praksi. 
V članku, ki so ga napisali Miller in sodelavci (2019), je eden izmed pacientov izrazil: »Bolj 
mi je všeč medicinska sestra. Zdravnika res ne vidim zelo pogosto, gre le za recepte in 
podobno. Pravkar sem ugotovil, da je bila medicinska sestra verjetno bolj dostopna.« 
Pacienti v odnosih z medicinskimi sestrami v primerjavi z zdravniki ugotavljajo boljšo 
dostopnost medicinske sestre in njeno spretnost pri obravnavanju psihosocialnih problemov. 
Izpostavljajo tudi empatično naravo medicinske sestre. Pacienti cenijo priložnost, da se 
lahko z medicinsko sestro pogovarjajo o vprašanjih, ki so jim pomembna. Ocenili so jih kot 
 29 
sočutne in skrbne. Razprave o vnaprej izraženi oskrbi z medicinsko sestro, so bile za paciente 
koristne pri iskanju idej o oskrbi. Pacienti so menili, da so jim olajšale poglobljen premislek 
o njihovih vrednotah in prioritetah. 
Medicinske sestre imajo možnost, da s spodbujanjem komunikacije ugotovijo okoliščine, ki 
ogrožajo pacientovo avtonomijo odločanja, olajšajo načrtovanje timske oskrbe in paciente 
obveščajo tako, da postanejo aktivni odločevalci pri svojem zdravljenju (Gaspar et al., 2019). 
Dve tretjini anketiranih medicinskih sester je navedlo, da je oskrba pacienta ob koncu 
življenja zanje bolj obvladljiva, kadar imajo izpolnjen dokument o vnaprej izraženi volji 
(Lam et al., 2018). Vendar strah, ki se pojavlja med zdravstvenimi delavci pred neustrezno 
komunikacijo o vnaprej izraženi volji in njenem izvajanju, vodi do neupoštevanja možnosti 
uveljavljanja osebne avtonomije pri odločanju pacienta. To vodi v oblike zdravljenja za 
podaljševanje življenje pacientom ter njihovim družinskim članom povzročajo trpljenje. 
Pojavlja se tudi strah pred odgovornostjo pravnih posledic (Cogo et al., 2016).  
Zdravstveni delavci navajajo pomanjkanje časa za pogovore s pacienti, pomanjkanje znanja 
in izobrazbe ter komunikacijske težave kot ovire za zagotavljanje oskrbe ob koncu življenja 
v bolnišničnem okolju (Chan et al., 2019). Vendar je v anketi, ki so jo izvedli Lam in 
sodelavci (2018), dve tretjine zdravstvenih delavcev menilo, da imajo na delovnem mestu 
dovolj časa za vodenje razprav o vnaprej načrtovani oskrbi. Nekateri zdravstveni delavci so 
izrazili zaskrbljenost, da lahko pogovori o vnaprej izraženi oskrbi škodujejo njihovim 
odnosom s pacientom. Nekateri niso bili pripravljeni razpravljati s pacientom o oskrbi ob 
koncu življenja, ker so občutili strah pred povzročanjem stiske pacientom, odvzemom upanja 
ali so občutili strah pred uporom pri pogovorih o temah v katerih pacienti niso pripravljeni 
sodelovati (Johnson et al., 2016). Za zdravstvene delavce je pritisk s strani pacientove 
družine glavni izziv, s katerim se soočajo v času bolnišnične obravnave (Bin Lai et al., 2018).  
Zdravstveno osebje zaposleno v institucionalnih ustanovah, poroča, da so pogosto sprejemali 
odločitve o premestitvi varovancev v bolnišnico po najboljši klinični presoji. Vzrok za to je 
bil vpliv družinskih članov in strah pred morebitnimi pritožbami, tožbami ali strah pred 
slabimi izidi. To opisujejo kot napetost med pacientovo osebno avtonomijo odločanja ter 
njegovimi družinskimi člani in lastno klinično presojo (Stephens et al., 2015).  
Miller in sodelavci (2019) so izvedli usposabljanje in podporo za medicinske sestre in 
zdravnike o spodbujanju in vodenju razprav s pacienti, o vnaprej izraženi oskrbi. Po 
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izvedenih intervencijah so s pacienti opravili intervjuje. Pacienti so se pozitivno odzvali na 
vlogo medicinskih sester v pogovorih. Dojemali so jih kot prijazne, koristne in 
dobronamerne. Pacienti so cenili njihovo poštenost, odprtost in pripravljenost za objektivno 
strokovno svetovanje. Ob pogovorih so se pacienti počutili prijetno, postavljali so vprašanja 
in se odkrito pogovorili.  
Chacko in sodelavci (2014) so z intervjuji pacientov prišli do zanimivih informacij o tem, 
da je štiri petine pacientov menilo, da so zdravniki zanesljiv vir informacij v času umiranja 
in smrti. In manj kot ena petina, da so to medicinske sestre. Vendar pa večina pacientov želi, 
da bi medicinske sestre že slišano ponovile in razložile na preprost način in bolj podrobno. 
Medicinske sestre so tiste, ki so v največji meri vključene v oskrbo pacientov in z njimi 
ustvarjajo terapevtske odnose. To jim omogoča, da pri pacientih izzovejo in se odzovejo na 
strahove ter jim dajejo občutek upanja v času zdravstvene oskrbe (Lennard, 2018).  
V anketi, ki so jo izvedli Lam in sodelavci (2018), je tri četrtine zdravstvenih delavcev 
menilo, da je dober odnos s pacientom ključen dejavnik za pogovore o vnaprej izraženi 
oskrbi. Navajajo tudi, da so razprave o oskrbi ob koncu življenja pogosto sprožile izkušene 
medicinske sestre in ne nujno zdravnik. Večina se je strinjala, da je bil zdravnik potreben le 
za medicinsko jasen načrt pri delu vnaprej izražene volje.  
Medicinske sestre so bile priporočene kot najprimernejši strokovnjak za vodenje razprav o 
oskrbi ob koncu življenja, zaradi njihovega znanja za zagotovitev potrebnih informacij. V 
pomoč jim je tudi vez zaupanja in bližine, ki se sčasoma ustvari med pacientom in 
medicinskimi sestrami (Cogo, Lunardi, 2015).   
V bolnišničnem okolju so medicinske sestre tudi v vlogi posrednika ali izmenjave 
informacij, saj delujejo med pacientom in drugimi člani zdravstvenega tima ter s tem skrbijo, 
da so potrebe pacientov in njihovih družinskih članov zadovoljene (Gaspar et al., 2019). 
Medicinske sestre služijo tudi kot povezava med pacienti, družinskimi člani in zdravniki 
(Ecarnot et al., 2018). Delujejo timsko in s tem zagotavljajo pacientovo osebno avtonomijo 
odločanja (Gaspar et al., 2019). 
Medicinske sestre v akutni oskrbi pacientov so slabo vključene v razprave o vnaprejšnjem 
načrtovanju oskrbe. Vzrok za to so lahko delovne obremenitve v akutnih okoliščinah, 
organizacijska kultura in pomanjkanje časa. Kot ovire navajajo tudi pomanjkanje 
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izobraževanja in pomanjkanje ustrezne usposobljenosti za pogovore o vnaprej izraženi 
oskrbi in oskrbi ob koncu življenja s pacienti (Chan et al., 2019).  
Kardiologija kot veja medicine predstavlja izjemen kurativni duh z veliko terapevtskimi 
možnostmi. Zdravnikov cilj je zagotoviti kurativno oskrbo pacienta z boleznijo srca in žilja 
za vsako ceno. Medicinske sestre imajo za razliko manj intenzivno naravnanost in so bolj 
pripravljene k priznanju, da je pacient morda v obdobju ob koncu življenja. Tu dobijo 
medicinske sestre svoj pomen, saj prevzamejo skrb za umirajoče paciente. Stisko med 
medicinskimi sestrami povzročajo dejanja zdravnikov, ki pri pacientih, za katere menijo, da 
umirajo, izvajajo kurativne postopke (Ecarnot et al., 2018). Medicinske sestre za delo v 
korist pacientove avtonomije odločanja potrebujejo določene spretnosti, motivacijo in 
strokovno zavzetost za podporo pacientov. Ker lahko v času obravnave pride v konflikt z 
drugimi zdravstvenimi delavci, mora medicinska sestra ohranjati delo, ki temelji na ohranitvi 
lastnih stališč, imeti mora sposobnost sporazumevanja, diplomacije in pogajanj (Gaspar et 
al., 2019).  
V intervjujih, ki so jih izvedli Lam in sodelavci (2018), so udeleženci poudarili prakso 
razprav o vnaprej izraženi oskrbi kot proces nenehnega izboljševanja. Subjektivna 
sposobnost v pogovorih o vnaprej izraženi oskrbi s pacienti pa naj bi se povečala s časom in 
številom zaključenih razprav. Zdravstveni delavci podpirajo izvajanje vnaprej izražene 
oskrbe in priznavajo njeno korist.  
Medicinske sestre lahko z ustreznim usposabljanjem in podporo začnejo in olajšajo 
pogovore o vnaprej izraženi oskrbi s pacienti. Njihova vključenost v pogovore ima za 
paciente veliko koristi (Miller et al., 2019). Študije so pokazale, da se v praksi pogovori o 
oskrbi ob koncu življenja učinkovito izvajajo, kadar je med zdravstvenimi delavci in pacienti 
vzpostavljena ustrezna komunikacija (Cogo, Lunardi, 2015). Čeprav se zdi, da so 
medicinske sestre pripravljene prevzeti vlogo pri razpravah s pacienti o oskrbi ob koncu 
življenja, se še vedno počutijo omejene, ker ne vedo kaj jim je zdravnik že povedal (Ecarnot 
et al., 2018).  
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4.3.1 Izobraževanje medicinskih sester o pogovorih s pacienti o 
vnaprej izraženi oskrbi  
Medicinske sestre bi lahko z ustreznimi usposabljanji odpravile ovire pri dostopu do 
pogovorov o vnaprej izraženi oskrbi, hkrati pa bi lahko obravnavale pacientove 
psihosocialne probleme (Miller et al., 2019). Johnson in sodelavci (2016), pa so pri pregledu 
literature na to temo ugotovili, da so bile medicinske sestre mnenja, da potrebujejo več 
avtonomije pri sprožitvi razprav o vnaprej izraženi oskrbi, brez pritiska zdravnikov ali 
njihovega dovoljenja.  
Večina zdravstvenih delavcev (81 %) meni, da je formalno usposabljanje koristno, vendar 
so opozorili tudi na pomen praktičnih izkušenj. Polovica vseh anketiranih je imelo nekakšno 
obliko formalnega usposabljanja iz razprav o vnaprej izraženi oskrbi. Tisti, ki so jo imeli, so 
imeli večjo verjetnost, da so bili kdaj vključeni v razprave o vnaprej izraženi oskrbi ter da 
so sami iskali informacije o tem. Tudi tisti s petletnimi izkušnjami ali več, so bolj verjetno 
sodelovali v razpravah o vnaprej izraženi oskrbi kot tisti z nekaj let manj (Lam et al., 2018). 
V članku, ki so ga napisali Coffey in sodelavci (2016), so primerjali znanje o vnaprej izraženi 
volji med medicinskimi sestrami iz petih različnih držav. Primerjali so znanje med 
medicinskimi sestrami v Hongkongu, na Irskem, v Izraelu, Italiji in Združenih državah 
Amerike. V vseh državah so se starejše medicinske sestre in tiste, ki so imele več strokovnih 
izkušenj z oskrbo pacientov ob koncu življenja, počutile bolj samozavestno. Medicinske 
sestre iz Združenih držav Amerike so poročale, da imajo več znanja in izkušenj z vnaprej 
izraženo voljo kot medicinske sestre iz drugih držav. Poročale so tudi o višji stopnji zaupanja 
in udobja pri izvajanju oskrbe pacientov ob koncu življenja. Na takšen rezultat lahko vpliva 
prisotnost zakonodaje o vnaprej izraženi volji in dejstvo, da v Ameriki medicinske sestre 
rutinsko sodelujejo v pogovorih o vnaprej izraženi volji v okolju akutne zdravstvene oskrbe. 
V Izraelu je zakonodaja pod vplivom verskih prepričanj, zato je izvajanje bolj zapleteno, saj 
po tradiciji spoštujejo svetost življenja, kar lahko vpliva na poznavanje vnaprej izražene 
volje med Izraelskimi medicinskimi sestrami. Trenutno zakonodaja o vnaprej izraženi volji 
še ni prisotna v Hongkongu, Italiji in na Irskem. Več medicinskih sester iz Amerike je pred 
sodelovanjem v študiji poznala vnaprej izraženo voljo, več kot polovica pa jih je svojo voljo 
tudi dokumentirala. Poročale so tudi o več usposabljanjih na tem področju kot medicinske 
sestre iz drugih držav. V Ameriki je izobraževanje o vnaprej izraženi volji vključeno v 
dodiplomske učne načrte, kar je lahko posledica prisotnosti zakonodaje o vnaprej izraženi 
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oskrbi in zakona PSDA (Patient Self–Determination Act), veljavnega od leta 1991 dalje 
(Fulton, Teno, 2014), ki od vseh zdravstvenih ustanov, ki so vključene v državno 
financiranje zahteva, da paciente sprejete v bolnišnico, obvestijo o njihovi zakoniti pravici 
do odločanja o zdravljenju, vključno z možnostjo dokumentiranja vnaprej izražene volje 
(Coffey et al., 2016).  
Programi usposabljanj za zdravstvene delavce so povečali znanje, samozavest, udobje ob 
pogovorih in izboljšali odnos do skupnega odločanja. Zaznali so tudi izboljšanje 
komunikacijskih veščin, povečalo se je zagovorništvo pacientov, zvišala se je raven 
zadovoljstva na delovnem mestu. Študije vključene v pregled literature (Chan et al., 2019) 
so pokazale, da izobraževanje ali usposabljanje o vnaprej izraženi oskrbi pozitivno vpliva na 
znanje, odnos, spretnosti in udobje ob pogovorih s pacienti za zdravstvene delavce. 
Medicinske sestre so menile, da lahko po programih usposabljanj, pacientom zagotovijo 
ustrezno oskrbo ob koncu življenja (Chan et al., 2019).  
Zdravstveni delavci si želijo več usposabljanj pri vključevanju v pogovore o umiranju in 
smrti, vendar priznavajo, da bi bile praktične izkušnje morda bolj koristne (Lam et al., 2018). 
Z ustreznim usposabljanjem, dopolnjenim znanjem, strokovnimi odnosi in poklicnimi 
spretnostmi bi lahko zdravniki in medicinske sestre uspešno vodili pogovore o vnaprej 
izraženi oskrbi na oddelkih, kjer paliativna oskrba ni zagotovljena in s tem obravnavali 




Smrt je v družbi še danes tabu tema. Le redko kdo pomisli na smrt ali se o njej pogovarja v 
času polnega zdravja. To puščamo za čas postavitve težkih diagnoz, kot je diagnoza rak, kjer 
se smrt pričakuje, če je v napredovali fazi. Ali za čas, ko osebo doleti nesreča in postane 
nerazsodna za odločitve v svojem imenu. Šele takrat osebe začnejo razmišljati o pripravi, 
vrednotah in željah za čas ob smrti. Literatura potrjuje dejstvo, da se o smrti ne govori, ker 
to vzbuja občutke strahu in nelagodja. Še težje se je pogovarjati ali delati načrte za oskrbo 
ljubljenje osebe, v vlogi zdravstvenega pooblaščenca. Pomembno je, da se o vrednotah in 
željah za čas ob umiranju in smrti pogovarja pacient z družinskimi člani in pomembnimi 
drugimi. Priporočljivo je tudi, da se te želje o zdravljenju in oskrbi zapišejo na zakonsko 
določenem obrazcu, saj se s tem zagotovi višja stopnja možnosti upoštevanja avtonomije 
odločanja pacienta. S pregledom literature (Alonso et al., 2017; Chan et al., 2019; Cogo, 
Lunardi, 2015; Cune, Rogne, 2014; Kapp, 2014; Kellehear, 2014; Miller et al., 2019; 
Thoresen, Lillemoen, 2016; Trarieux-Signol et al., 2018; Zhang et al., 2015) smo predstavili 
dva načina uveljavljanja osebne avtonomije pacienta. Vnaprej izraženo voljo, ki ima 
zakonsko podlago in vnaprej izraženo oskrbo, ki služi kot načrt za zdravstveno negovalno 
oskrbo v času, ko je smrt blizu.  
V Slovenji obrazec vnaprej izražene volje ureja ZPacP v 32., 33. in 34. členu zakona. 
Pacienti v prvi vrsti poznajo pravico do primerne, kakovostne in varne zdravstvene 
obravnave ter pravico do spoštovanja pacientovega časa. To potrjuje tudi Državno poročilo 
o stanju varstva pacientovih pravic za leto 2019. Varuhi pacientovih pravic so navedli, da 
največkrat (33,32 %) obravnavajo pritožbe nad kršenjem pravice do primerne, varne in 
kakovostne zdravstvene obravnave. Temu sledi kršitev pravice do spoštovanja pacientovega 
časa v 22,43 %. Pritožbe prihajajo tudi iz drugih alinej pacientovih pravic. Pacienti v veliki 
meri menijo, da se jim krši pravica do proste izbire zdravnika in izvajalca zdravstvene 
storitve ter pravica do obveščenosti in sodelovanja. Poznana vendar v manjšem obsegu je 
tudi pravica pacienta do upoštevanja vnaprej izražene volje. Varuhi pacientovih pravic 
poročajo, da to kršitev obravnavajo v 5,4 %, kar je spodbudno glede na podatke iz leta 2018 
(3,8 %) (Ministrstvo za zdravje, 2018). To nakazuje na promocijo in ozaveščanje pacientov 
s strani varuhov pacientovih pravic o pravici do upoštevanja vnaprej izražene volje. Z letom 
2019 se je tudi na področju dokumentiranja te pravice naredil velik premik. Vse izjave volje 
so dokumentirane v Centralnem registru podatkov o pacientu in tako dostopne vsem 
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izvajalcem zdravstvenih storitev. Varuhi pacientovih pravic opozarjajo tudi na pomanjkljivo 
znanje zdravstvenih delavcev o ZPacP, čeprav zakon obstaja že dvanajst let (Ministrstvo za 
zdravje, 2019).  
Z izobraževanji zdravstvenih delavcev o pacientovih pravicah bi zvišali njihovo znanje in 
posledično promoviranje pravic z njihove strani. Pomemben doprinos k poznavanju in 
uveljavljanju pravice do upoštevanja vnaprej izražene volje v Sloveniji bi bilo njeno 
promoviranje tako po televizijskih poteh kot plakatih, brošurah ali iz ust zdravstvenih 
delavcev. Problem nastaja pri pridobivanju znanja o tej pravici. Zdravnik pravico predstavi 
le ob zanimanju pacienta zanjo. Morda bi morali tudi v Sloveniji sprejeti zakon, kot je v 
Združenih državah Amerike. Vse bolnišnice v Združenih državah Amerike, ki so vključene 
v državno financiranje, morajo osebe, obravnavane v bolnišnici, obvestiti o zakonski pravici 
do vnaprej izražene volje. Pri njih se uporaba tega zakona kaže kot pozitivna praksa, ne le v 
poznavanju možnosti vnaprej izražene volje med pacienti, ampak tudi med medicinskimi 
sestrami (Coffey et al., 2016).  
S pregledom literature smo ugotovili, da na poznavanje možnosti uveljavljanja osebne 
avtonomije odločanja pacientov v drugih državah vplivajo številni dejavniki. Mednje sodijo 
kulturne značilnosti države, prisotnost zakonske podlage z obrazci vnaprej izražene volje in 
vnaprej izražene oskrbe ter znanje, izobraženost in starost osebe (Alonso et al., 2017; Arruda 
et al., 2020; Bin Lai et al., 2018; Johnson et al., 2016; Kong et al., 2015; Miller et al., 2019; 
Thoresen. Lillemoen, 2016; Zhang et al., 2015). Tako na Kitajskem po tradiciji vrednot 
družinski člani prevzemajo avtoritativno skrb za pacienta. V tem pogledu se pacientu 
onemogoči izražanje osebne avtonomije. Četudi bi se sam odločil za manj invazivne posege 
ob koncu življenja, so družinski člani tisti, ki na podlagi starosti pacienta, družinskih norm 
in finančnega bremena določajo potek zdravljenja (Bin Lai et al., 2018). To je le eden izmed 
dejavnikov izvajanja oskrbe v interesu drugih oseb. V Izraelu po tradiciji spoštujejo svetost 
življenja, tako je zakonska podlaga vnaprejšnjim odločitvam pacienta in tudi poznavanja 
vnaprej izražene volje med pacienti in medicinskimi sestrami pod velikim verskim vplivom. 
To ima lahko za posledico manjše izvajanje upoštevanja vnaprej izražene volje in oskrbe 
(Coffey et al., 2016; Thoresen, Lillemoen, 2016).  
Tudi v Koreji ima tradicija močne korenine, saj se zaradi pomena prehranjevanja ljudje 
večkrat odločajo za umetno prehranjevanje kot drugje (Kong et al., 2015). Iz tega lahko 
povzamemo, da na sprejemanje in odklanjanje določenih postopkov in metod zdravljenja, 
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vključenih v vnaprej izraženo voljo, vplivajo tako osebne značilnosti pacienta in starost kot 
vpliv kulture v državi in versko prepričanje pacienta.  
Iz literature je razvidno, da pacienti vnaprej izraženo voljo uporabljajo ne le za izogib 
tehnološkemu zdravljenju, ampak tudi za sporočanje želja družinskim članom in 
zdravstvenim delavcem. V literaturi poudarjajo, da so pacienti neinformirani o postopkih in 
metodah, ki so navedeni v obrazcu in jih ne poznajo ter ne razumejo, kar jim onemogoča 
polno razumevanje izbranega, zato je dialog z zdravnikom potreben (Alonso et al., 2017; 
Kellehear, 2014; Miller et al., 2019).  
Za sodelovanje in pripravo načrta vnaprej izražene oskrbe je pomembno sodelovanje 
pacientovih družinskih članov, saj so tisti, ki pacienta najbolj poznajo. Ker obstaja tveganje, 
da si ljudje ne znajo predstavljati svoje prihodnosti, zdravniki v Veliki Britaniji uporabljajo 
metodo hipotetičnih bolezenskih scenarijev, ki se izkazuje za dobro metodo opolnomočenja 
pacientov glede avtonomije odločanja o umiranju in smrti (Land et al., 2019). S takšno 
metodo bi lahko več ljudi opolnomočili, da bi se odločili za izdelavo načrta oskrbe v času 
umiranja in smrti.  
Iz literature (Chacko et al., 2014; Cogo et al., 2016; Cogo, Lunardi, 2015; Thoresen, 
Lillemoen, 2016; Johnson et al., 2016; Lennard, 2018; Miller et al., 2019; Stephens et al., 
2015) je razvidno, da je vključevanje družinskih članov v pogovore o načrtih oskrbe za čas, 
ko je smrt blizu in seznanitvi z obrazci vnaprej izražene volje, koristno in pomembno. 
Poznavanje pacientovih vrednot in želja za družinske člane predstavlja razbremenitev, ko se 
morajo ti odločati v imenu pacienta. Med družinskimi člani lahko pride do čustvenih 
konfliktov v zvezi z željami pacienta in željami drugih po ozdravitvi. To je lahko popačeno 
vodilo za zdravljenje pacienta, saj se družinski člani želijo otresti občutka krivde za smrt 
družinskega člana. Lahko pa družinski člani delujejo v svojem interesu brez upoštevanja 
pacientovih želja in vrednot. To literatura opisuje kot družinski paternalizem (Cogo et al., 
2016; Cogo, Lunardi, 2015; Thoresen, Lillenoen, 2016). Na to moramo biti pozorni, saj 
lahko pritisk družinskih članov na pacienta ogrozi njegovo avtonomno odločanje.  
V literaturi navajajo tudi paternalizem s strani zdravstvenih delavcev (Cogo et al., 2016; 
Ecarnot et al., 2018; Gaspar et al., 2019; Johnson et al., 2016). To lahko v praksi opazimo 
kot zdravnikovo avtoritativnost v odnosu do pacienta in/ali drugih članov zdravstvenega 
tima. Pacienti so v večini pasivni in se strinjajo z odločitvami zdravnikov, četudi so sami 
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drugačnega mnenja. Avtoritativnost zdravnikov se kaže tudi v podrejenem odnosu do 
medicinskih sester. Medicinske sestre so tiste, ki vidijo in slišijo več, saj s pacientom 
ustvarijo pristen stik, med njimi pa se ustvari tudi vez zaupanja. Zdravniki z neupoštevanjem 
mnenj medicinskih sester, kaj je za pacienta dobro, medicinskim sestram povzročajo stres, 
dodaten pritisk in neudobje, saj se te trudijo, da pacientom nudijo najvišjo stopnjo udobja 
ves čas oskrbe. Z neupoštevanjem mnenj medicinskih sester se lahko spregledajo tudi 
pomembne informacije, ki jih pacienti zaupajo samo medicinskim sestram, ker v pogovoru 
z zdravnikom ne pridejo do besede, ali se bojijo njihovega odziva. Medicinske sestre v 
bolnišničnem okolju imajo zaradi podrejenega položaja pacienta ob zdravniku, pomembno 
obrambno funkcijo, da ščitijo pacienta.  
Pogovore o vnaprej izraženi oskrbi naj bi v praksi vodil zdravnik, vendar literatura navaja, 
da so bile medicinske sestre spoznane kot najprimernejše za vodenje teh pogovorov (Cogo, 
Lunardi, 2015; Ecarnot et al., 2018; Lam et al., 2018). V praksi zdravniki s pacienti preživijo 
manj časa, z njimi ne ustvarijo vezi zaupanja in se v poteku bolezni bolj osredotočajo na cilj 
ozdravitve in zdravljenja pacienta. Medicinske sestre pogovorov o umiranju in smrti ne 
izvajajo samostojno, saj ne vedo, kaj je povedal že zdravnik. Med pogovori se počutijo 
nelagodno, saj menijo, da nimajo potrebnega znanja za vodenje teh razprav (Chan et al., 
2019; Ecarnot et al., 2018; Miller et al., 2019).   
V Sloveniji je v izobraževanje za poklic medicinske sestre, vključeno izobraževanje o 
vnaprej izraženi volji in oskrbi v okviru vsebin iz paliativne oskrbe. Za razliko od nas je v 
Združenih državah Amerike izobraževanje o vnaprej izraženi volji vključeno v dodiplomski 
izobraževalni program. Tako medicinske sestre navajajo višjo stopnjo zaupanja v lastno 
znanje in udobje pri vodenju pogovorov, kot medicinske sestre drugod po svetu (Coffey et 
al., 2016).   
Iz pregleda literature je razvidno, da si pacienti želijo, da bi medicinske sestre sodelovale pri 
pogovorih, saj menijo, da se z njimi lahko pogovorijo tudi o socialnih, psiholoških in 
čustvenih problemih. Vez, ki se ustvari med medicinsko sestro in pacientom v času 
zdravstveno negovalne obravnave, je koristen dejavnik pri vodenju pogovorov o načrtih 
pacienta za oskrbo ob koncu življenja. Še vedno pa je potrebno sodelovanje zdravnika za 
medicinsko plat oskrbe.  
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Vsak pogovor je drugačen, saj se tudi ljudje razlikujemo med seboj. Pozorni moramo biti na 
značilnosti, ki oblikujejo pacienta in jih vključevati v pogovore z njimi. Pregled literature je 
pokazal pomen vključevanja psiholoških in duhovnih elementov v pogovore, saj so ti 
pomembni za oblikovanje želja in vrednot pacienta v času umiranja in smrti. Pomembno je 
tudi izvajanje kakovostne in varne zdravstvene nege. Pri tem so medicinske sestre tiste, ki 
zdravstveno nego načrtujejo in jo v sodelovanju z drugimi tudi izvajajo. Najvišja kakovost 
se pričakuje tudi ob izvajanju zdravstvene nege ob koncu življenja, kjer pacienti potrebujejo 
največ zdravstvene oskrbe. Medicinske sestre so tiste, ki prevzamejo skrb za umirajoče 
paciente in z vzajemnim sodelovanjem z zdravnikom ustvarijo za pacienta prijetno okolje. 
Pomembna pa je tudi oskrba umrlega in preprečevanje trpljenja pri njihovih družinskih 




S pregledom literature smo ugotovili, da so pogovori o umiranju in smrti ter izdelava načrta 
za oskrbo pacienta ob koncu življenja za večino ljudi težki. Pri tem se počutijo neudobno in 
jih zato prestavljajo za kasnejše obdobje. Večina jih meni, da so za razmišljanje o prihodnjih 
načrtih in željah premladi, a takšen odnos in puščanje takšnih odločitev za kasnejši čas lahko 
osebi prinese več škode kot koristi. V času polnega zdravja in zavedanja lahko samostojno 
izražamo želje in vrednote za zdravljenje in oskrbo ob koncu življenja in s tem seznanimo 
družinske člane v upanju po upoštevanju.  
Na poznavanje zakonskih možnosti vnaprej izražene volje vpliva tako politika države kot 
osebno zanimanje zanje. V Sloveniji se malo govori o pacientovi pravici do vnaprej izražene 
volje, kar ima za posledico manjšo uporabo in prepoznavo med ljudmi. Drugje po svetu je 
uporaba pravice do vnaprej izražene volje in vnaprej izražene oskrbe različna ter pogojena 
tako z verskimi kot kulturnimi značilnostmi države. Skupno vsemu pa je, da je uporaba in 
priprava načrta za čas umiranja in smrti ljudi pripeljala do občutka pomirjenosti in upanja, 
da se bodo njihove želje in vrednote, izražene vnaprej, upoštevale v času njegove 
nesposobnosti izražanja in da bo zagotovljena njegova osebna avtonomija odločanja.  
Medicinske sestre imajo pri obravnavi pacienta velik pomen: za udobje pacienta, 
zavzemanje za avtonomijo odločanja in skrb za dialog med zdravnikom, pacientom in 
drugimi člani zdravstvenega tima, za delo in oskrbo v korist pacienta. Samostojno se v 
pogovore in izdelavo načrtov ne vključujejo, vendar bi se z dodatnimi znanji in praktičnimi 
izkušnjami lahko samostojno vključevale v pogovore o oskrbi v času umiranja in smrti.  
S pregledom literature smo dosegli namen in cilje diplomskega dela. O pravici avtonomnega 
odločanja pacienta ob koncu življenja se premalo piše in govori. Nadaljnje raziskave na to 
temo in dodatna izobraževanja medicinskih sester v času študija in službe bi prinesle 
pozitivne koristi za prakso zdravstvene nege in pripomogle k vključenosti medicinskih sester 
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8.3 Izjava o izključitvi oseb, ki so po zakonu upravičene odločati o 
zdravstveni oskrbi pacienta 
 
  
  
 
 
 
 
